
DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE
4 novembre 2009, n. 729

Aggiornamento Rete regionale per la prevenzione, la dia-
gnosi e la terapia delle Malattie Rare (modifica alla D.G.R.
n. 610/2003 – rettifica D.G.R. n. 409/2009).

LA GIUNTA REGIONALE

PREMESSO

Che con Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008,
n. 389, è stato approvato il Progetto regionale di Istituzione ed
attivazione del Registro regionale delle Malattie Rare (RRMR),
i cui adempimenti venivano demandati al Dipartimento Tutela
della Salute e Politiche Sanitarie.

Che tra gli adempimenti demandati al suddetto Dipartimento
regionale v’era quello di verificare lo «stato dell’arte» della Rete
regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la
terapia delle malattie rare, così come istituita con Deliberazione
di Giunta regionale 4 agosto 2003, n. 610, mediante individua-
zione, nell’ambito delle Aziende Ospedaliere della Regione,
delle Unità Operative deputate alla diagnosi e cura di malattie
rare.

Che a seguito delle conseguenti verifiche effettuate dal com-
petente Dipartimento Tutela della Salute e Politiche Sanitarie è
stata adottata la Deliberazione di Giunta regionale 9 luglio 2009,
n. 409, avente ad oggetto «Aggiornamento Rete Regionale per la
prevenzione, la sorveglianza e la terapia delle malattie rare (mo-
difica alla D.G.R. n. 610/2003) – Istituzione Registro Regionale
delle Malattie Rare (RRMR) – Approvazione schema tipo
scheda certificazione malattia rara».

Che l’allegato B di detta deliberazione delineava la Rete re-
gionale delle Malattie rare, riportando, per ciascuna Azienda
ospedaliera della Regione, le Unità Operative deputate alla dia-
gnosi e cura delle malattie rare, delle quali si indicava la deno-
minazione specifica ed il codice esenzione.

Che nonostante nell’allegato A della medesima deliberazione
si indicasse tra le Unità Operative da inserire nella Rete regio-
nale delle Malattie Rare l’U.O. di Reumatologia e Centro Osteo-
porosi dell’Azienda ospedaliera «Bianchi-Melacrino-Morelli»
di Reggio Calabria e l’U.O. di Endocrinologia e Diabetologia
dell’Azienda Ospedaliera «Annunziata» di Cosenza, per mero
errore materiale le stesse non venivano inserite nel novero di cui
all’Allegato B.

Che, peraltro, a seguito di ulteriori verifiche ed all’acquisi-
zione di segnalazione da parte del Direttore Generale del-
l’Azienda Ospedaliera «Mater Domini» di Catanzaro, il Dipar-
timento Tutela della Salute ha dovuto rilevare la presenza, nel-
l’ambito di detta Azienda Ospedaliera, di ulteriori n. 2 (due)
Unità Operative presso le quali si effettua diagnosi e cura di
malattie rare, e precisamente l’U.O. di Neurologia e l’U.O. di
Oculistica.

Che, inoltre, la stessa A.O. «Mater Domini» di Catanzaro ha
richiesto l’ampliamento dell’elenco delle patologie rare in trat-
tamento presso la propria U.O. di Pediatria, mediante l’inseri-
mento di ulteriori n. 17 denominazioni di malattie rare.

RITENUTO, pertanto,

— di dover aggiornare l’elenco delle Unità Operative facenti
parte della Rete Regionale delle Malattie Rare, così come appro-
vato con la su richiamata D.G.R. n. 409/2009;

— di dover apportare a detto elenco le correzioni di cui in
premessa;

— di dover, quindi, approvare l’elenco delle Unità Operative
facenti parte della Rete Regionale delle Malattie Rare e delle
malattie rare in esse trattate giusto l’Allegato A «rete regionale
delle malattie rare», parte integrante del presente atto, che è da
ritenersi integralmente sostitutivo dell’Allegato B della D.G.R.
n. 409/2009.

VISTI

— il DM Sanità 18/5/2001, n. 279, di approvazione del Re-
golamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare;

— la Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008, n.
389, di approvazione del Progetto regionale di istituzione ed at-
tivazione del registro Regionale delle Malattie Rare (RRMR);

— la Deliberazione di Giunta regionale 4 agosto 2003, n.
610, di istituzione della Rete regionale per la prevenzione, la
sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare;

— la Deliberazione di Giunta regionale 9 luglio 2009, n. 409,
di aggiornamento della Rete regionale per la prevenzione, la sor-
veglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare.

SU PROPOSTA del Presidente della Giunta regionale, formu-
lata alla stregua dell’istruttoria compiuta dal Dirigente del set-
tore competente, che si è altresì espresso sulla regolarità del pre-
sente atto.

A VOTI unanimi.

DELIBERA

Per le motivazioni evidenziate in premessa e che qui si inten-
dono riportate

— di determinare la Rete Regionale delle Malattie Rare, già
delineata con D.G.R. n. 610/2003 e ridisegnata con D.G.R. n.
409/2009, secondo l’organigramma di cui all’Allegato A «Rete
regionale delle malattie rare», parte integrante e sostanziale del
presente atto ed integralmente sostitutivo dell’Allegato B della
richiamata D.G.R. n. 409/2009;

— di rinviare, per quanto non espressamente modificato dal
presente atto, alle succitate Deliberazioni di Giunta regionale n.
610/2003 e n. 409/2009;

— di pubblicare la presente sul Bollettino Ufficiale della Re-
gione.

Il Segretario Il Presidente
F.to: Durante F.to: Loiero

(segue allegato)
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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE
4 novembre 2009, n. 740

Programmazione Regionale Unitaria 2007/2013 – Pro-
getto Integrato di Sviluppo Regionale di Valenza Strategica
«Rete regionale delle Case della Salute». Rettifica delibera n.
548 del 7 agosto 2009 ad oggetto «Approvazione progetto
“Case della Salute”».

LA GIUNTA REGIONALE

VISTI

— la propria delibera n. 182 del 20 aprile 2009 con la quale si
è stabilito di affidare ad un esperto esterno di elevata specializ-
zazione e comprovata competenza ed esperienza professionale,
la funzione di Commissario Straordinario e di Responsabile del-
l’unità di Progetto per l’attuazione del Progetto Integrato di Svi-
luppo Regionale di Valenza Strategica «Rete regionale della
Case della Salute»;

— il D.P.G.R. n. 100 del 14 maggio 2009, mediante il quale è
stato conferito l’incarico di Commissario per la velocizzazione
delle procedure, ai sensi e per gli effetti dell’art. 20 del D.L. 29
novembre 2008, n. 185 convertito in Legge 28 gennaio 2009 n.
2, del Progetto Integrato di Sviluppo Regionale di Valenza Stra-
tegica «Rete Regionale delle Case della Salute» al Dott. Giu-
seppe Graziano»;

— la deliberazione n. 548 del 7 agosto 2009 con la quale è
stato approvato il progetto redatto dal Dott. Giuseppe Graziano
«Le Case della Salute – un Modello metaprogettuale per la ri-
qualificazione della rete ospedaliera regionale».

ATTESO che: a seguito delle riunioni relative al piano di
rientro, tenutesi con il Commissario ed i Direttori Generali della

aziende sanitarie provinciali interessate e con il Dirigente del
Dipartimento Tutela della Salute, si è evidenziata la necessità di
proporre alla Giunta regionale una revisione del progetto di cui
alla delibera 548/09 sopra citata, revisione sintetizzata al p. 6,
pagg. 20 e 21 dell’allegato quale parte integrante e sostanziale al
presente atto.

CONSIDERATO necessario procedere ad approvare la sud-
detta revisione ritenuta funzionale all’attuazione del progetto.

SU PROPOSTA del Presidente della Giunta regionale alla
stregua dell’istruttoria eseguita delle strutture interessate nonché
dell’espressa dichiarazione di regolarità dell’atto resa dal diri-
gente competente.

A VOTI unanimi.

DELIBERA

Di prendere atto della revisione del progetto «Rete Regionale
delle Case della Salute» approvato con delibera n. 548/09 così
come riportata, in particolare, al p. 6, pagg. 20 e 21, nell’allegato
«Le case della Salute – Un modello metaprogettuale per la ri-
qualificazione della rete ospedaliera regionale – Revisione 15
settembre 2009» e che fa parte integrante e sostanziale della pre-
sente.

Provvedere alla pubblicazione della presente deliberazione
con il relativo allegato sul Bollettino Ufficiale.

Il Segretario Il Presidente
F.to: Durante F.to: Loiero

(segue allegato)
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